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L e 22 octobre 2001, etait signee une circulaire du 
ministere de I’Emploi et de la Solidarite relative a 
r organisation des soins pour la prise en charge 
des patients atteints de mucoviscidose. Elle propose une 
« organisation des soins structuree en reseau avec la par- 
ticipation du patient et de sa famille sous la responsabi- 
lite d’un Centre de ressources et de competences de la 
mucoviscidose (CRCM), situe en milieu hospitalier». Ils 
sont 47 a avoir ete nommes en 2002. Ces CRCM ont des 
missions multiples ; confirmation et explication du dia- 
gnostic pour les nouveaux malades depistes, definition 
de la strategie therapeutique, coordination des soins (edu- 
cation therapeutique du patient et de sa famille, forma- 
tion des intervenants a domicile et accompagnement des 
jeunes lors du transfert des centres pediatriques vers des 
centres adultes...), activite de recherche, mise en place 
d’une demarche d’ evaluation. 

La circulaire s’est construite autour de 2 objectifs, forte- 
ment lies; 1. la volonte d’ameliorer la qualite des soins 
et la qualite de vie des patients et de leur famille ; 2. la 
generalisation du depistage neonatal de la mucoviscidose 
a toute la Erance suite a la decision prise en decembre 2000 
par la Caisse nationale d’ assurance maladie. Cette deci- 
sion rendait indispensable la mise en place d’une prise 
en charge structuree des futurs nouveau-nes depistes. 

La circulaire pose des elements de reponse nouveaux en 
termes de prise en charge de la mucoviscidose ; 

1 . une visibilite des equipes de prise en charge hospita- 
lieres avec un cahier des charges precis, du fait de leur 
designation par le ministere ; 


2. la prise en charge en reseau ; 

3. la participation des patients et des families au reseau. 

La circulaire laisse une porte ouverte aux associations de 
malades. L’ association Vaincre la mucoviscidose a done 
reflechi a cette place qu’elle envisage comme le prolon- 
gement et le renforcement local d’un partenariat qui existe 
depuis longtemps puisque : 

- elle finance des postes hospitaliers dans les centres de 
soins depuis plus de 10 ans ; 

- elle coordonne des journees annuelles de rencontres entre 
soignants et soignes dans chaque CRCM ; 

- elle organise des journees d’ information pour les pro- 
fessionnels ; 

- elle organise tons les 2 ans une conference pluridisci- 
plinaire de rencontres et de debats entre profession- 
nels; 

- elle a coordonne la redaction de recommandations dans 
les archives de pediatrie ; 

- elle a cree I’Observatoire national de la mucoviscidose 
pour decrire la population qui en est atteinte en Erance, 
ce qui est rendu possible par la collaboration de tons 
les centres de soins ; cet observatoire est gere par I’lns- 
titut national des etudes demographiques (INED). 

Pour des collectifs de parents 

ET DE PATIENTS REFERENTS 

Vaincre la mucoviscidose souhaite promouvoir a travers 
toute la Erance la mise en place de collectifs de parents 
et patients referents comme interlocuteurs principaux, 
representant les usagers dans les reseaux. 

La legitimite des parents et patients a participer aux deci- 
sions n’est pas remise en cause sur le principe. Elle est 
evidente pour la definition et le suivi de la qualite de 
vie, en accord avec la qualite des soins. Cette legitimite 
est reconnue par f implication des patients et des parents, 
dans les soins et le suivi, notamment pour la prise en 
charge au domicile. Leur experience dans la coordina- 
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tion et le transfer! de soins de I’hopital vers le domicile, 
dans la realisation pratique des soins a domicile, doit 
etre entendue. 


Cependant, la legitimite des parents et patients vis-a-vis 
notamment des professionnels sera reconnue et acceptee 
differemment selon les modalites de participation choi- 
sies. Pour 1’ association, cette legitimite sera forte a la condi- 
tion que les parents et patients referents se presentent 
dans les reseaux comme des partenaires. 

Un tel partenariat doit se concretiser par 3 aspects : 

1. Le cadre des missions des parents et patients referents 
doit etre defini en accord avec les professionnels. Une 
bonne regulation de la participation passe par une deli- 
mitation precise du role de ce collectif et de ce qu’il « ne 
fait pas». En I’occurrence, un parent ou patient refe- 
rent participe a un niveau collectif a la reflexion et a la 
mise en place d’ une organisation et d’ obj ectifs en termes 
de prise en charge, autour de la qualite des soins et de 
la qualite de vie. En revanche, en accord avec les pro- 
fessionnels, il n’a pas acces, de fa 9 on evidente, aux dos- 
siers des autres patients et ne gere pas de situations indi- 
viduelles. 

2. Vaincre la mucoviscidose souhaite que la mise en place 
de ces collectifs se fasse en collaboration entre CRCM 
et associations. Les choix de procedures, communs 
aux associatifs et professionnels, se resument ainsi ; 
« Dans les collectifs d’usagers, chacun se presente avant 
tout comme un parent ou un patient, pris en charge 
dans un meme reseau, en dehors de toute appartenance 
associative. Le CRCM, le centre de soins, et (ou) la dele- 
gation territoriale de 1’ association ont toute liberte d’etre 
force de proposition pour soumettre des noms». Cet 
aspect souleve la question de la capacite des associa- 
tions a representer I’ensemble des malades. L’associa- 
tion est sensible a ce probleme et adhere totalement 
au principe de collectifs reunissant des membres de plu- 
sieurs associations et des personnes non adherentes. 

3. Les parents et patients referents doivent etre en lien avec 
les autres partenaires du reseau et du CRCM et en lien 
avec les autres parents ou patients suivis dans le meme 
CRCM qu’eux. Des outils sont a developper, en parte- 
nariat avec les professionnels hospitallers. 


L’objectif de la participation des parents et patients aux 
reseaux n’est pas de s’en tenir a identifier les problemes 
que pose la prise en charge, mais de defmir ce qui est satis- 
faisant pour une prise en charge de qualite, dans une 
demarche constructive et non revendicatrice. La demarche 
des collectifs sera, au-dela de donner son simple avis, de 
se presenter comme une veritable ressource, generatrice, 
avec les autres partenaires du reseau, de reflexions et d’ ac- 
tions. 


De plus, cette participation, legitime aux yeux de 1’ asso- 
ciation, Test aussi vis-a-vis des pouvoirs publics. En 
temoigne la loi relative aux droits des malades et a la 
qualite du systeme de sante du 4 mars 2002. 


Enfin, nous avons conscience que le travail de ces col- 
lectifs doit reposer sur une methode definie et pertinente : 
pour r association, le principe de collectif correspond a 
un mode regule de la participation des parents et des 
patients au reseau, tout en ne limitant pas leur expres- 
sion. La parole des parents et des patients dans le reseau 
ne repose pas ainsi sur une seule personne. De plus, a la 
difference des professionnels qui ont une vision d’em- 
blee collective des problemes que pose la mucoviscidose, 
puisqu’ils prennent en charge dans les CRCM en general 
plus de 50 patients, les parents et les patients ne posse- 
dent que leur experience personnelle. Ainsi, le collectif est 
un lieu qui permettra de construire un temoignage collectif 
a partir d’ experiences individuelles, puis fmalement de 
faire evoluer ce temoignage collectif vers une participa- 
tion a la reflexion concertee, aux prises de decision et a 
la mise en place d’ actions. 

Enfm, ces collectifs impliquent de reflechir aux moyens 
d’une animation locale sur un plan methodologique pour 
les guider a travers les etapes classiques d’une conduite 
de projet. Ce theme est actuellement I’objet d’une reflexion 
associative. L animation nationale de ces collectifs est ega- 
lement importante, notamment pour un partage d’ expe- 
riences et d’ informations. 

La place accordee a I’usager dans le systeme de sante est 
de plus en plus importante. L’ association Vaincre la muco- 
viscidose veut relever ce defi dont I’enjeu est crucial : ame- 
liorer la qualite des soins et la qualite de vie des patients 
et de leurs families. ■ 
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• L’assodation 

Vaincre la mucoviscidose est : 

- une association loi 1901, 
fondee en 1965 ; 

- reconnue d’utilite publique 
en 1978; 

- membre du Comite de la charte 
depuis 1996. 


• Forces et missions de [’association 

Vaincre la mucoviscidose compte des milliers 

d’ adherents, donateurs et sympathisants, des centaines 

de benevoles actifs, de nombreux partenaires... 

Ses principales missions sont : 

- guerir demain : stimuler, coordonner, animer 
la recherche ; 

- soigner aujourd’hui : ameliorer les soins, etre proche 
des families, former le soignant ; 

- vivre mieux : ecouter, accompagner, construire ; 

- sensibiliser : informer, developper et collecter 
les ressources, animer la vie associative. 


www.vaincrelamuco.org 

info@vaincrelamuco.org 

Tef: 01.40.78.91.91 
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